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特定非営利活動法人　難病支援ネット北海道

　クアランプールに行ってきました。先ごろ世間を騒がせていた事件とは何の
関係もありません。
　昨年 11 月 16 日から 19 日にかけてマレーシアのクアランプールで開かれ
た第 2 回アジア希少難病会議（The 2nd Rare Disease Asia Conference 2016）
に札幌の NPO ホップの役員の一員として参加させていただきました。
　参加国はマレーシア、シンガポール、インドネシア、タイ、ベトナム、オー
ストラリア、香港、台湾、中国、韓国、日本などでした。日本からは我々の他
にはファブリー病、ゴーシェ病、ポンぺ病、ムコ多糖症などの患者団体が参加
していました。Asrid の西村由希子さんや国立保健科学院の水島先生にも会場
でお会いしました。他に疾病団体としては日本からは脊髄性筋委縮症や重症筋
無力症というところでしょうか。中国の患者会からは希少難病センターやベー
チェット病、多発性硬化症、下垂体機能障害、脊髄小脳変性症、マルファン症
候群などの患者会が参加していました。
　JPA としてのご招待もあったのですが、財政や国際交流のあり方を巡っての
議論など様々な事情が重なり本格的な参加とはならず、伊藤がプログラムで
紹介されたことと、ポスターセッションへの参加ということでした。ポスター
は日本からはファブリーなどのライソゾーム各団体と Asrid が参加していまし
た。
　次回は 2019 年 3 月にタイ国のバンコックで開催です。　　（伊藤たてお）

第 2回アジア希少難病会議
（The 2nd Rare Disease Asia Conference 2016）
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児島美都子先生をお訪ねして
　うれしくも多大なる緊張のなか、名古屋の日本福祉
大学名誉教授児島美都子先生宅をお訪ねすることに
なったのです。今年の２月中旬の事です。
　私には、かれこれ４０年も前、学生時代の教科書や
先生の執筆された著書での一方的な出会いしかなく、
ご自宅訪問の栄誉に恵まれてとても感動していまし
た。難病支援ネット北海道の伊藤たておさんと永森志
織さんに随行させて頂いたのですが、私ひとりがそわ
そわしていたと思います。　
　
　英国留学の経験をお持ちの先生は、紅茶の準備をし
て待っていてくださいました。
　最近の医療やソーシャルワーカーの話の中で、Ｍ
ＳＷの相談室などの呼び名は変わってきていますが、
ヨーロッパではなんて名前がついていたのでしょうか
という話題に先生は、「私はイギリスの事しかわから
ないのですが、ソーシャルワーク室ですね」とお答え
になりました。とんと見かけなくなったネーミングか
な。他職種と同居する連携室が増えている中でとても
新鮮でした。訪問前日に、難病関連のＭＳＷとして働
く教え子さん達との語らいの場面もあったのですが、
先生には、「時代を読み取り時代に、あわせて生きて
いくことが大事ですよ」とよく言われていました、と
の話もお聞きしました。
　たくさんのお教え子さんたちとの交流はいまだ続い
ておられ、患者・障害者・高齢者運動を貫く魂が今に、
ここにしっかり生きていました。

　時間は流れ、どうしてもご一緒したい記念写真の時
間となりました。
　お茶を頂きながら、お庭に目をやりますと、白い梅
の木が見えています。これが見事に満開。４、５本あ
りました。「左端の梅の木は、一期生が植えたのです」
との説明を受け、つい靴を履きお庭に出させて頂きま
した。ベランダを開けた途端梅の香りに柑橘系の香り
が交りました。奥の方にたわわに実を付けた夏ミカン
の木もありました。
　梅には何度も鶯がとまり可憐な声でさえずります。
この時期雪まだ深い札幌では体験したことのない風景
でした。春が来ていた。どれだけの社会福祉を学ぶ学
生たちを和ませたお庭なのか。撮影中何度も先生のお
顔を拝見しながら柔らかい暖かい手にずーっと繋がっ
ていたいと思っていました。
　　　　　窪田京子（難病支援ネット北海道　監事）

森山久仁子さんが個展開催

　当会会員の森山久仁子さんが札幌で絵画の個展を開催されました。
（2016 年 5 月 24 日（火）～ 29 日（日）、大丸藤井セントラル 7 階
スカイホール、札幌市中央区南 1 西 3 丁目）
　1960 年頃から？伊藤たてお代表が主催していた絵画の会（札幌勤

労青年美術会）にほぼ最年少で参加していた森山さんが、長年コツコ
ツと描きためてきた絵画の数々を、お住まいの宮崎県都城市から運び
込んで展示されました。水彩あり、油彩あり、人物画や静物画、風景
画など幅広いジャンルの美しい絵画の数々に心を奪われました。絵の
仲間のみなさんが協力して準備や運営をされており、数十年前の楽し
いお話しなども聞かせていただきました。時を経て、場所を隔てても
変わらない交流の様子が大変眩しく羨ましく感じました。慌ただしい
日常を離れて、素敵なひとときを過ごさせていただきました。

　（永森志織）
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　2016 年 11 月 5 日（土）、6 日（日）、新宿文化ク
イントビルで第 26 回研究大会を開催しました。毎年
年 2 回、秋と春先に行われてきましたが、前年まで
同時開催されていた難病・慢性疾患フォーラムが終了
し、それまで 1 日開催であった秋の大会は 2 日間の
開催でした。　
　プログラムも刷新し、2 つの新企画、1．テーマ別
ランチチーム、2．5 分間プレゼンテーションで、自
由に語り合える場を提供することになりました。
　ランチルームのテーマは「就労支援」「コミュニケー
ション支援」「センター運営」の 3 つです。コーディネー
ターを中心に、各部屋 8 ～ 15 人くらいずつで、密度
の濃い交流の時間が持てたと大変好評でした。それぞ
れが困っていることを具体的に話すのでアドバイスを
得やすい、という感想があった一方、課題はいろいろ
と話すことができたが、解決まで導くには時間をもう
少し長くしてほしいという要望もありました。
　5 分間プレゼンテーションは短時間で自由に好きな
ことを発表していただく時間を設けました。所属団体

の紹介やプロジェクトの募集、ユニークな取り組みの
紹介など、9 名の方が次々に登壇。テンポよく生き生
きとした発表でした。
　また、病気を治療しつつ働くという点で、難病患者、
精神障害者、がん患者は共通の課題を抱えている、と
いう視点で企画したのが「就労に関するシンポジウム」
です。特定社会保険労務士の須田美貴先生から「がん
対策の就労支援」、精神保健福祉士の中原さとみ先生
から「精神障害の就労支援」、高齢・障害・求職者雇
用支援機構障害者職業総合センターの春名由一郎先生
から「難病の患者の治療と就労の両立支援」と題して
講演いただき、意見交換されました。　　（永森志織）

全国難病センター研究会　第 26 回研究大会（東京）開催

全国難病センター研究会　第 27 回研究大会（三重）開催

　2017 年 2 月 18 日（土）、19 日（日）に三重県津
市のアストプラザで第27回研究大会を開催しました。
ボランティア 41 名を含めて 193 名と、大変多くの
ご参加をいただきました。
　大会長の葛原茂樹先生（鈴鹿医療科学大学看護学部
教授／三重大学名誉教授）から記念講演「紀伊半島と
グアムの多発地 ALS 研究の意義」山中賢治先生（笹
川内科胃腸科クリニック院長／みえalsの会事務局長）
の特別講演「ALS の在宅療養を地域で支える～三重県
四日市市の現状～」、中東真紀先生（鈴鹿医療科学大
学保健衛生学部医療栄養学科准教授／みえ IBD 事務
局）の教育講演「炎症性腸疾患の新しい栄養食事療法
について～料理教室から学ぶこと～」のご講演をいた
だきました。
　今大会は発表申込みが大変多く、6 つのパネルで一
般発表 18 題、機器展示 11 社（団体）、5 分間プレゼ
ンテーション 4 題、文書発表 2 題の発表がありました。

非常にタイトなスケジュールとなってしまいました。
　ALS やコミュニケーション関連、希少疾患の患者会
の取り組み事例、地域での先進的な取り組み、就労支
援、防災、医療・福祉のアンケート調査報告など、充
実していました。機器展示は初参加の４社も含めて
11 社（団体）のご参加で、最新の福祉機器や介護食
等の発表と展示がありました。展示室には多くの参加
者が訪れ、実際に機器を試して質問し、盛況でした。
　三重県難病相談支援センターが総力を挙げて運営協
力してくださり、大会プログラムや運営のお世話に尽
力いただきました。　　　　　　　　　　（永森志織）

5 分間プレゼンテーション ランチルームの様子

広い会場が満席！熱気いっぱい 機器展示の説明に興味津々

　全国難病センター研究会の専用 WEB ページには、毎回発行される

ニューズレターと報告集が掲載されています。ぜひ参照してください。

WEB : http://www.n-centerken.com/
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主な事業実施内容（2016 年 4 月～ 2017 年 3 月）
活動日 内　　　容

4/1 JPA 事務所（伊藤）
4/2 第 12 回ヘルシー・ソサエティ賞授賞式（伊藤）
4/4 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
4/8 JPA 事務所（伊藤）
4/9 JPA 第 66 回理事会（東京）（伊藤）

4/10 JPA 第 21 回幹事会（東京）（伊藤）
4/11 JPA 厚労省交渉　MG 厚労省　日本医師会訪問（東京）（伊藤）
4/12 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

4/12-14 ホップ　シンガポール視察ツアー参加（途中帰国）（伊藤）
4/15-20 全国膠原病友の会総会（沖縄）（永森）

4/25 JPA パンだ打合せ　なんけん（伊藤・永森）
4/26 高橋則克氏　他　懇談（伊藤）

4/27 なんぷ～香房打合せ（伊藤・石垣・永森）
北大加藤研修班研修会（永森・伊藤）

4/28 石垣氏打合せ（伊藤）
5/6 ASrid 西村由希子さん来札打合せ（伊藤）
5/7 筋無力症道支部運営委員会（伊藤）　瀬賀史子さん偲ぶ会（伊藤）

5/10 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
いちご会小山内美智子さん懇談（伊藤）

5/12 西野学園講義（永森）　　ダウン症協会江上さん来道（伊藤）
5/13 JPA 事務所（伊藤）
5/14 JPA 第 67 回理事会（伊藤）
5/15 JPA 第 12 回総会（伊藤・永森）
5/16 JPA 国会請願行動（伊藤・永森）　　指定難病検討会（伊藤）
5/17 国会衆参議長へ要望書提出（伊藤）
5/19 西野学園講義（永森）
5/20 JPA パンだ！！　事務局打合せ
5/21 森山久仁子氏来道（伊藤）
5/22 筋無力症道支部総会

5/23 窪田コウさん通夜（近藤、永森）
森山久仁子さん個展搬入手伝い（伊藤）

5/24
日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
富良野なんぷ～香房訪問（伊藤・石垣）
森山久仁子さん個展（～ 29 日まで　大丸藤井セントラル）

5/25 みかん訪問看護ステーション　カサマコーポ搬入手伝い（伊藤）
5/26 西野学園講義 ( 永森 )　あかり家理事懇談会（伊藤）
5/28 難病支援ネット北海道総会・懇親会（会場　大助）
5/29 森山久仁子さん個展搬出手伝い
6/2 西野学園講義　あかり家見学（永森）

6/3-6 全国筋無力症友の会全国総会・フォーラム・支部長会 ( 沼津、伊藤）
6/8 札幌看護学校講義（永森）
6/9 西野学園講義（永森）

6/10 JPA 三役会（東京）（伊藤）

6/10-12 JPA 理事会（東京）（伊藤）
全国膠原病友の会北海道支部総会（永森）

6/13 JPA パンだ !! クレーム対応研修会（伊藤・永森・石垣　他）
6/14-17 中国 MG サミットシンポジウム（北京）（伊藤）

6/16 西野学園講義（永森）
6/17 深津班会議（東京）（伊藤）
6/18 全国膠原病友の会青森県支部総会（青森）（永森）
6/19 ホップ理事会（伊藤）
6/21 あかり家　総会（伊藤）
6/24 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

6/25-26 全国筋無力症運営委員会（東京）（伊藤）
6/28 難病情報センター運営委員会（東京・伊藤）
6/29 JPA 内閣府障害者推進室　坂本参事打合せ（東京）（伊藤・JPA 水谷）
6/30 北海道難病連増田さん懇談　　難病センター（伊藤）
7/8 なんけん　星園プラザ（伊藤・近藤・永森）

7/9-10 JPA 資金づくり研修会（東京）（伊藤・永森）
7/11 厚労省難病対策課訪問（伊藤）
7/16 全国膠原病友の会北海道支部ハーブガーデンツアー（永森）
7/20 あかり家　さわの実訪問（伊藤）

7/20-21 難病支援ネット北海道監査（窪田・吉村）
7/25 厚労省難病対策課（東京）（伊藤）

7/26 患者・家族集会打合せ　子どもネット
第 43 回難病対策委員会傍聴（東京）（伊藤）

7/28 難病センター研究会打合せ
サポート事業打合せ（東京）（伊藤・永森）

7/29 第 29 回内閣府障害者政策委員会（東京）（伊藤）
7/30-8/1 北海道難病連全道集会 in 釧路（伊藤）

※理事・監事・事務局の
活動を記載しています

7/31 北海道難病連全道集会 in 釧路（伊藤）　筋無力症分科会
8/1 筋無力症北海道支部（弟子屈）（伊藤）

8/4 大通公園事務所　全国患者家族集会の件 ( 肝炎 )
支援ネット理事・監事懇親会（伊藤・中井・近藤・永森・石垣・高橋・窪田）

8/18 難病センター鈴木、藤女子大加藤胡桃さん研修来所
8/19 ICT 救助隊　仁科氏、今井氏来道
8/25 JPA 理事会参与玉木朝子氏　他 2 名来道
8/26 難病看護学会学術集会　シンポ C 当別　交流会（伊藤）
8/27 玉木さん 2 名　小樽案内（伊藤）
8/29 JPA 組織問題検討委員合宿　第 16 回指定難病委員会傍聴（東京）（伊藤）
8/30 厚労省難病対策課（東京）（伊藤）
8/31 第 44 回難病対策委員会傍聴（東京）（伊藤）

9/1 全国患者家族集会準備会合（東京）（伊藤）
石垣さん打合せ（東京）（伊藤・石垣）

9/2 JPA ﾊﾟﾝだ！！打合せ（伊藤・永森・石垣）
介護支援専門員協会　第 10 回全国大会シンポジスト打合せ（伊藤）

9/3 日本の患者会打合せ（伊藤・永森）
9/4 JPA 理事会参与斉藤氏・幸坂氏来道（伊藤）
9/8 公明党難病 PT ヒアリング（東京）（伊藤）

9/9-10 せいれい看護学会第 7 回学術集会（浜松）（伊藤）
9/14 第 45 回難病対策委員会傍聴（東京）（伊藤）
9/16 ALS 松本るいさん宅訪問（秋田）（伊藤）

9/17-18 JPA 北海道・東北ブロック交流会（秋田）（伊藤）
9/21 難病フォーラム実行委員会（東京）（伊藤）
9/22 第 7 回在宅医療推進フォーラム（伊藤）
9/23 なんぷ～香房見舞い（伊藤・永森・石垣）

9/24-26 JPA 中国・四国ブロック交流会（松山）（伊藤）
9/26 RP 患者会　加藤志穂さん来札（永森）
9/27 高知県難病相談支援センター訪問（伊藤）
9/28 なんけん（市民活動プラザ星園）（伊藤・永森）
9/29 熊本地震被災地視察　熊本難病相談支援センター訪問（伊藤）
9/30 熊本県山鹿市　福祉避難所（愛隣館）視察（伊藤）

10/1-2 JPA 九州・沖縄ブロック交流会 in 佐賀（伊藤）
10/2 難病対策委員会　福永先生訪問（鹿児島）（伊藤）
10/3 森山内科脳神経外科訪問（都城）（伊藤）
10/4 難病情報センター運営委員会（東京）（伊藤）
10/6 全国患者・家族集会実行委員会（東京）（伊藤）

10/8-10 JPA 第 70 回理事会（東京）（伊藤）
筋無力症友の会全国運営委員会（伊藤）

10/12 あかり家総会（伊藤）
10/15 第 10 回介護支援専門員協会全国大会　シンポジウム（伊藤）
10/19 森山久仁子さん来道（伊藤）
10/20 森山久仁子氏個展

10/21 第 30 回障害者政策委員会（東京）（伊藤）
日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

10/22 旭川支部学習会（旭川）（伊藤）
10/24 ファイザーへルシリサーチ振興財団奥澤徹氏来道（伊藤・永森）
10/26 北大加藤班会議（伊藤）
10/27 JPA パンだ !!　打合せ（伊藤・永森・石垣・高橋）
11/4-6 全国難病センター研究会第 26 回研究大会（東京）（伊藤・永森）
11/7 厚労省難病対策課 ( 伊藤）
11/8 全国患者家族集会第 2 回実行委員会　深澤班会議（伊藤）
11/9 厚労省難病対策課・国会・厚労省記者クラブ（伊藤）

11/10 MG サロン（難病センター・伊藤）
11/11 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
11/14 あかり家　そば会（伊藤）

11/17-19 日本難病医療ネットワーク学会（名古屋）（永森）
11/18-21 第二回アジア難病患者カンファレンス（マレーシア　クアラルンプール）（HOP）（伊藤）
11/22 全国患者・家族集会（参議院議員会館）（伊藤）
11/26 難病支援ネット北海道　第 13 回理事会（世界を巡る旅）
11/29 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
12/3 JPA 第 71 回理事会（東京）（伊藤）
12/4 JPA 第 22 回幹事会（東京）（伊藤

12/5 JPA 厚労省交渉（東京）（伊藤）
日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

12/8-9 深津班会議（東京）（伊藤）
12/12 北海道医療大講義（伊藤・永森）
12/14 なんけん（伊藤・永森）
12/15 あかり家理事会・臨時総会（伊藤）
12/16 JPA リーダー養成研修フォローアップ研修　事務局打合せ（千葉）（伊藤）

12/17-18 JPA リーダー養成研修フォローアップ研修（千葉）（伊藤）
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12/18 社労士会懇親会（永森）
12/19 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
12/23 あかり家忘年会（伊藤）
12/24 全国膠原病友の会青森県支部（みつばち会）勉強会（青森）（永森）
12/27 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

1/5 あかり家新年あいさつ（札幌・岩見沢）（伊藤）
1/6 難病支援ネット北海道事務局新年会（伊藤・永森・石垣）

1/10 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
1/17 NPO リーダー懇談会（市民活動プラザ星園）（永森）
1/18 難病支援ネット北海道理事会（伊藤・永森・石垣・窪田）

1/19 日本の患者会打合せ　あかり家（伊藤・永森）
ファイザー喜島智香子部長来道懇談（伊藤）

1/20 厚労省難病対策課（伊藤）
1/21 JPA 難病患者サポート事業リーダー養成研修（横浜・伊藤）

1/22 JPA 稀少疾患全国交流会（横浜・伊藤）
全国膠原病友の会北海道支部アップル会新年会（永森）

1/23 JPA 厚労省難病対策課（伊藤）　JPA 国会議員会館（伊藤）
1/25 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）
1/27 第 46 回難病対策委員会傍聴（伊藤）

1/28-29 ファイザーヘルスリサーチワークショップ（東京）（永森）
全国筋無力症友の会理事会（伊藤）

2/2 渡辺愛子さん葬儀（伊藤・永森）
2/3 JPA 事務局（東京）（伊藤）

2/4 西澤班会議（東京）（伊藤）
NPO 法人労働者を守る会札幌勉強会（永森）

2/7-8 難病情報センター運営委員会（東京）（伊藤）
2/8 日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

2/11-12 JPA 第 72 回理事会（東京）（伊藤）
2/18-20 第 27 回難病センター研究大会（三重）（伊藤・永森・窪田）

2/20 児島美都子日本の患者会編纂委員長宅訪問（名古屋）（伊藤・永森・窪田）
2/23 JPA 事務局　厚労省難病対策課来所（難病対策委員会事前説明）

2/24 第 32 回内閣府政策委員会（東京）（伊藤）
Rare Disease Day 2017 in Aomori（青森）（永森）

2/25 あかり家利用者懇談（伊藤）
3/3 あかり家理事会（伊藤）
3/7 北海道難病連　日本の患者会資料提供申し入れ（増田氏対応）（伊藤）

3/9-11 福島ツアー（福島）（伊藤）

3/13-14 JPA 難病患者サポート事業打合せ
JPA 難病患者サポート事業企画・評価委員会（東京）（伊藤・永森）

3/22 全国集会　第二回実行委員会（東京）（伊藤）

3/23 JPA 事務局（伊藤）
日本の患者会打合せ　あかり家（永森）

3/24
JPA 事務局（伊藤）
ガンサバイバークラブ設立についてレクチャー
　対ガン協会　垣添恵先生他（東京）（伊藤）

3/27-28 第二回 JPA 難病患者サポート事業企画・評価委員会（東京）（伊藤・永森）

3/29 近藤道夫理事逝去
3/30 近藤道夫理事通夜（伊藤）
3/31 近藤道夫理事葬儀・告別式（伊藤）

NPO 第6回（通算第10回）総会を開催

　2016 年 5 月 28 日（土）、TKP 札幌ビジネスセンター
赤れんが前において総会を開催しました。東京からわざ
わざ大塚製薬株式会社の川脇信久さんと吉永芳博さんが
参加してくださいました。
　終了後の懇親会は中島公園にある家庭料理大助 ( お

おすけ ) で開催しました。総会参加者は 10 名でしたが、
懇親会は増量 2 倍の 20 名以上！お子さんを連れて家族
で参加してくださった方もいて賑やかになりました。飲
み放題なのに、一時はなかなか手に入らない名酒といわ
れた「獺祭 ( だっさい )」を出していただいて、大盛り
上がりの懇親会となりました。　　　　　　（永森志織）

新役員のご紹介

　第 6 回（通算第 10 回）総会で、任期満了に
よる役員改選が行なわれ、下記の通り承認されま
した。理事・監事 6 名全員が再任、新たに 2 名
の理事にご就任いただきました。任期は 2016 年
6 月から 2 年間です。

＜新役員＞　
代表理事　伊藤建雄（再任）　
理　　事　佐藤太勝（再任）　
理　　事　中井秀紀（再任）　
理　　事　近藤道夫（再任）　

　　　　　（2017 年 3 月 29 日逝去・退任）
理　　事　永森志織（再任）　
理　　事　石垣孝樹（新任）　
理　　事　高橋則克（新任）　
監　　事　窪田京子（再任）　

第 7 回（通算第 11 回）
10 周年記念総会 のご案内

　難病支援ネット北海道は 2007 年 7 月 28 日設立、
2011 年 1 月 5 日に NPO 法人化、そして今年で 10
周年を迎えます。ここまで来られたのはすべて会員・
支援者のみなさまのおかげです。10 年間の活動を
写真等で振り返り、小樽のおいしいものを楽しむ、
そんな記念総会・懇親会を企画しています。多くの
方のご参加をお待ちしております。

日時：2017 年 6 月 17 日（土）14:00-17:00
会場：マリンホール（小樽市民センター）
　　　小樽市色内 2 丁目 13 番 5 号 　TEL:0134-25-9900
　　　　※ JR 小樽駅より徒歩 5 分

懇親会：同日 18:00 より小樽市内で開催
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　　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会（JPA）理事会参与
　　全国筋無力症友の会　監事

　　内閣府　障害者政策委員会　委員
　　厚生科学審議会再生医療等評価委員会
　　　遺伝子治療等臨床研究に関する指針の見直しに関する専門委員会　委員
　　厚生労働科学研究費補助金　難治性疾患等政策研究事業　など
　　・難病患者の地域支援体制に関する研究　研究協力者
　　・難病患者の福祉サービス活用による ADL 向上に関する研究　研究協力者
　　・難病のある人に対する就労支援における合理的配慮を推進する研究　研究協力者
　　先導的人文学・社会科学研究推進事業
　　　「地域特性が生きる医療介護総合計画の評価基準の確立－小児在宅医療を起点にして－」　分担者

　　公益財団法人難病医学研究財団　難病情報センター　運営委員
　　全国難病センター研究会　事務局長
　　難病・慢性疾患全国フォーラム実行委員会　実行委員長
　　全国患者・家族集会実行委員会　実行委員長

　　全国膠原病フォーラム in 沖縄（2016 年 4 月 16 日）
　　　「膠原病患者を対象とした生活実態調査より－北海道・東北ブロックアンケート報告－」
　　全国難病センター研究会第 26 回研究大会（東京）（2016 年 11 月 5 日～ 6 日）
　　　「膠原病患者の生活実態アンケート調査報告―北海道・東北地域調査より」
　　第 4 回日本難病医療ネットワーク学会学術集会（名古屋）（2016 年 11 月 18 日～ 19 日）
　　　「北海道・東北地域における膠原病患者の難病医療費助成制度に関するアンケート調査の結果から」

研究班・審議会・検討会・学会・研究会等

日本の患者会 WEB 版について

　難病支援ネット北海道では、2007 年の発足時か
ら活動の柱として患者会情報収集事業「日本の患者
会 WEB 版」の事業を実施しています。
　戦後すぐの手書きの機関誌などの患者会の古く

て貴重な資料を収集し、公開しています。また日本
の社会保障の動きと患者会の動きを年表にまとめて
います。
　日本の難病の患者会の歴史は意外に古く、1930

年代には既に患者会が組織されていましたが、その
ことは国内でも海外でもほとんど知られていませ
ん。そのような歴史を伝える貴重な資料をコツコツ
と集め、電子化して後世に残し、研究や社会保障の
向上に役立ててもらおうというプロジェクトです。
2013 年度に厚生労働省難病患者サポート事業の委

託を受け、2014 年度から 2017 年度は厚生労働省
補助金事業となり、より一層内容の充実をはかって

います。海外への情報発信も視野に入れて、重要な
資料から順に英訳する作業も進めています。随時更
新していますので、ぜひご覧ください。（永森志織）

伊藤たておが参加したもの

日本の患者会 WEB 版
http://pg-japan.jp/index.html

2017 年 4 月現在

永森志織が発表したもの
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勉強会「難病や障害をもつ人の就労支援を学ぶ
　　　　～札幌の実状をふまえて～」
日時：2016 年 7 月 8 日（金）18 時 30 分～
会場：市民活動プラザ星園（札幌市中央区南 8 条西 2 丁目 5-74）

発表者：斉藤 規和氏（（株）シムス）
　　　浅川身奈栄氏（ハローワーク札幌） 
　　　重泉敏聖氏（就業・生活応援プラザとねっと） 
参加者：22 名（相談員、看護師、PT、OT、MSW 等）

実践症例報告検討会
「在宅医療を必要とする ALS 患者の在宅移行
　　～時系列フローシートによる支援の検証～」
日時：2016 年 12 月 14 日（金）18 時 30 分～
会場：市民活動プラザ星園（札幌市中央区南 8 条西 2 丁目 5-74） 
参加者：41 名（医師、保健師、看護師、保健所職員、難病連職員、
　　　相談員、PT、OT、MSW 等）

全国難病センター研究会第 27 回研究大会（三重）
　一般発表パネルⅡ -3
「多施設他職種有志の集う研究会が示す多職種連携の可能性～
『難病と地域ケア研究会』の 2年間の活動を通して～」

発表者：高波千代子氏
　　　　　（医療法人稲生会／難病と地域ケア研究会事務局）
日時：2016 年 2 月 18 日（土）
会場：津市アストプラザ（三重県津市羽所町 700 番地）
参加者：193 名

難病と地域ケア研究会（なんけん）活動報告

　2015 年 2 月に多職種有志で発足した同研究会は、2016 年度に 2 回の勉強会を開催しました。

　また 2 年間の活動内容のまとめを、なんけん事務局の高波千代子さんが全国難病センター研究会

第 27 回研究大会（三重）で発表しました。医療や福祉、地域の人材との協力・連携を目指す先進的

な取り組みとして注目を集めました。　　　　　　　　　　　　　（永森志織）

社会福祉協賛広告
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故近藤道夫理事を追悼する

　当会理事の近藤道夫さんが 3 月 29 日未明逝去

されました。享年 59 歳でした。

　近藤道夫さんは 1957 年札幌市生まれ。道都大

学社会福祉学部で福祉を学ばれ、1982 年より北海

道難病連相談室でボランティアとして活動されまし

た。

その後北祐会神経内科病院、北海道循環器内科病

院（医療ソーシャルワーカー）、社会福祉法人岩見

沢緑成会（後にクピドフェア）で障害者授産事業と

してマルチメディア開発室などを創設し、その後独

立して IT 企業のソーシャルエイドリサーチ社（SAR）

を創業し、2002 年小規模作業所あかり家を創設し、

「特定非営利活動法人障がい者就労支援の会」を立

ち上げ、就労支援の作業として IT を導入するなど

の全国的にも最先端を行く活動を展開し、関係各方

面から注目されました。更に訪問介護や、岩見沢障

がい者就労施設（岩見沢あかり家、レストランさわ

の実 ) を開設、札幌市内にも藻岩茶屋 ( お弁当など )

を開設するなど障害者就労事業の拡大と日常生活の

支援に取り組まれました。北海道では珍しい近代的

な環境の障害者就労支援として評価されていまし

た。

　難病支援ネット北海道（2007 年創立）が 2011

年に特定非営利活動法人（NPO）として登記するに

あたって理事を引き受けられ、当法人の活動を支え

てくださいました。

　昨年夏ころより体調を崩され、療養しながらも

事業の遂行に尽力されておられましたが、楽しみに

していたご自身の還暦を目前にしながら亡くなられ

ました。心よりご冥福をお祈りします。

故渡邊愛子様ご遺族より
50 万円のご寄付

故渡邊愛子様のご遺族様より 50 万円のご寄付をお寄せいただきました。

故渡邊愛子さんは長い間膠原病の療養を続けておられ、難病支援ネット北海道の創立会員であった

故長谷川道子さんとともに全国膠原病友の会北海道支部の役員として、また北海道難病連の重要なメ

ンバーとしても活躍しておられました。明るく朗らかで、だれにでも好かれる人柄で、多くの患者さ

んや会員たちに頼られる存在でした。

　昨年末より体調を崩され、2017 年 2 月 1 日に逝去されました。

この度ご主人の渡邊力さまより当会の活動に協賛されてのご厚志となりました。深く感謝申し上げ

るとともに心からご冥福をお祈り申し上げます。

（伊藤たてお）

特定非営利活動法人　難病支援ネット北海道

伊藤たてお　　　

（左）ある日の近藤道夫理事（あかり家にて）
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社会福祉協賛広告
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たておの本棚
Unbeaten Tracksin Japan
日本奥地紀行 政府は必ず嘘をつく（増補版）
イザベラ・バード　高梨健吉訳
平凡社　1,500 円＋税

堤未果　角川新書　800 円＋税
感動しました。イザべラ・バード
は女性の旅行家。1887（明治11）
年まだ外国人の入ったことのない東
北地方と北海道を旅して、その実態
を時の政府や世界に知らせました。
率直な感想で当時の日本を活写して
います。東北の貧しい村の人々の姿
や欧米人の日本観、明治政府の政
策などがうかがえるのですが、「酒」
と「蚤」については厳しい評価。北
海道とアイヌの人々については当時
の日本人の評価とはまるで違う評価
をしています。それにしても大雨や
洪水、がけ崩れ、口に合わず食べら
れるものの少ない東北の貧しい食事
などのなかを、道なき道をも行く彼
女の精神力に感動しました。私も小
さなオートバイに乗って粕壁（春日
部？）から青森を旅しようと思いま
す。そして当時の生活と今の姿につ
いて考えてみたい。

トランプ政権の登場
でTPPはもう終わっ
たのか、と思っていた
らまたまたうごめき始
めた。そんなにしてま
で利益を追求したいの
か、しなければなら
ない何かがあるのか。
IMFってなんだ。今
またこの本を読まなけ
ればならなくなってい
る。

政府はもう嘘をつけない
堤未果　角川新書 800 円＋税

「沈み行く大国アメリカ」
（ななかまど通信第12
号10ページで紹介）に
続くシリーズ。私たちの
健康と生活を守るために
は何をしなければならな
いのか。まずは本当のこ
と、真実を知ることだ、
ということを思い知らさ
れます。患者会活動に取
り組む人たちは読まなけ
ればならない書です。

人工知能　人類最悪にして最後の発明
ジェイムズ・バラット　水谷淳訳
ダイヤモンド社　2000 円＋税

ボリュームのある本
なので、何かの合間
に読むのは少々難儀
しますが、今の時代
まずは読まなければ
ならないでしょう。
ディープラーニング
とかシンギュラリ
ティという言葉をこ
の書で知りました。

人工知能と経済の未来　
2030 年雇用大崩壊
井上智洋　文春新書 800 円＋税

人工頭脳とＡＩが人類に何を
もたらすと予想するかを経済
学から書いた本。何やら恐ろ
しいことが書かれているよう
に思いますが、世の中の人の
大部分はやっぱり「幸福バイ
アス」にかかっているのかな、
とも思います。今これを読ん
でいるあなた。あなたは今の
仕事を10年後も続けている
ことができると思いますか？
もう出番はなくなったのか、
と思っていた「ベーシックイ
ンカム」という言葉を久しぶ
りに目にしました。しかも福
祉関係からではなく経済学者
から。
心強かったです。

富士山大噴火と阿蘇山大爆発
巽好幸　幻冬舎新書　800 円＋税

ＡＩによるシンギュラリ
ティと並ぶ現代の恐怖で
す。そうか、噴火というの
はこういうものなのか、と
初めてその恐怖を感じまし
た。これはＳＦではない、
事実なのだということを
もっとまじめに考えなくて
はならない。九州はもちろ
んだが、東日本もその被害
は免れないことは明白。原
発はその時どうなる？しか
し本当にカルデラ噴火が起
きたら原発がどうのこうの
というどころの話ではない
なあ、とも。私たちはその
国で生活している。日本列島 100 万年史

大地に刻まれた壮大な物語 日本会議の研究
山崎晴雄 久保純子 BLUE BACKS 講談社 1,000 円＋税 菅野完　扶桑社　800 円＋税

これは全く目を開かせられた
本。日本はこうなっているの
か、地震、津波、火山とかマグ
マはこういうことなのか、平野
はこうやってできたのか、川
は？と次々と疑問が氷解してい
くこと請け合いの本。大きな災
害は遠い先にあると思っている
人たちに読んでもらいたい本。
なんだか壮大なのはいいのです
が、実感がわかない、と思って、
私たちの一年を１mm、10年
を10mm、すると当然100
年は10ｃｍ、と出張中の電
車の中で窓枠を物指しにして
みたら、たったのこれだけか。
1000年だってわずか1ｍに
すぎない。1000年の歴史って
短いなあ。1万年も10万年も
すぐそばにあるような感じにな
りましたが・・・。

まだ大騒ぎになって一部
抹消とかいう前に読みま
した。なるほどねえ。で
もこれは怖いですよ。彼
らご一統様が政権を取っ
ているのですから。
今しも関西方面で何やら
おかしな教育者？まがい
の方と政権との癒着？お
もんぱかりあるいは忖度
に由来？らしきことが報
道をにぎわしています
し。
またもや首相が「改憲」
と言い出したり、「共謀
罪」なる現代版治安維持
法まがいの法律案が出て
きたりですね。

サイコパス
中野信子　文春新書　780 円＋税

読まなければよかった、
と思う本。周囲のあの人
この人がみんなそのよう
に思えてきて。では自分
はどうなんだ・・・と
か。「診断してはいけな
い」というのが本書です。
だったら書くなよ、出版
するなよ、と思わずつっ
こみたくなったのです
が、後の祭り。すっかり
脳の深部にインプットさ
れてしまい大迷惑な毎日
です。

応仁の乱
戦国時代を生んだ大乱
呉座勇一　中公新書　900 円＋税

これも最近評価が高い
本です。面白かった、
だけではなく日本の歴
史教育はどうなってい
るのか、という疑問も
感じました。

復権するマルクス
戦争と恐怖の時代に
的場昭弘　佐藤優　角川新書　800 円＋税

お！佐藤優がマルクスか？と
思ったのですが、本当にこの
人は何でもよく知っていてし
かもきちんと書いているな
あ、と感心してしまいました。
最近マルクスの評価が高まっ
ていますが、じゃあ、我々世
代のマルクスってなんだった
のだろうか。もっともちゃん
と読んだわけでもないのです
が。当時はまがい物が巷にあ
ふれていた、ということなの
か。ちょっと齧った半可通に
若者たちは踊らされていた、
というのか。でもみんなまじ
めで真剣だったなあ。「そん
な時代」を感じながらも読み
ました。

世界の大転換
常識が通じない時代の読み方
佐藤優　宮家邦彦　PHP 新書　820 円＋税

これも佐藤優です。
なかなかでした。
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通州事件
日中戦争泥沼化への道

四国遍路
８８ケ所巡礼の歴史と文化

弘中一成　星海社　880 円＋税 森正人　中公新書　760 円＋税
こんな事件があったとは
知らなかった。でも日本
が中国で起こした事件、
謀略はこういうことなの
か、とか、この積み重ね
が大きな戦争へ国民を駆
り立てていったのか、な
ど前号で紹介したものと
合わせて読んで頂きたい
本です。特に「失敗の本
質」なども合わせて読む
とよく解るかと思いま
す。
パールバックの「大地」
をもう一度読みたくなっ
た。

四国の遍路道を歩いて
みたい、と思ってから
30年たちました。よ
うやくそれを実現する
ことができる、と思っ
たら次々と色々なこと
が起きて、実現できな
いでいます。歩くこと
は困難なので小さな
オートバイで、と準備
はしたのですが。巡礼
という歴史上の文化に
は興味はあるのです
が、信心というつもり
は全くありませんの
で、念のため。

植物はなぜ動かないのか
弱くて強い植物のはなし
稲垣栄洋　ちくまプリマ―文庫　820 円＋税

タイトルを見てこりゃな
んじゃ、と思って買った
のですが、まあ、まじめ
な本でした。でも植物っ
て本当は強いんですね。
生きている、移動する、
種の保存を営む。動物で
はなくても生き物である
ことには変わりはない。
もう動かなくても生きて
いけると思わされます。
するとなんだかとっても
いとおしくなる。話しか
けてみたくなる。

日本の領土問題
保坂正康　東郷和彦
角川 one テーマ 21 ￥781 ＋税 ＊訂正とお詫び

ななかまど通信第13号11ページ「たておの本棚」で
ご紹介の誤りがありました。
もしも、もしもですが、読者（？）の方がいらしたら、
ご迷惑をおかけしたことをお詫びし、訂正いたします。

「日本の領土問題」としてご紹介した本の写真が「日中
関係史」（第12号10ページに掲載）と間違って掲載
されました。正しい表紙写真はこちらです。

～ 2016 年 11 月 26 日～

　年末恒例のお楽しみ、世界各国のおいしい料理を楽しむイベント
「2016 年世界を巡る旅」は事務所から徒歩 10 分の「タベルナ・ラ・
ピアッツァ」で開催しました。
「いつものお願い！」というと微発砲の白ワインが出てきます。薄焼
きのピザやパスタなどおいしいイタリアンを楽しみ、最後は濃厚なエ
スプレッソとデザート！「エスプレッソいつもので！」というとデミ
タスカップでなく、大きなカップで出してくれました。
　お料理の写真を撮り忘れましたが、みなさんのこの笑顔を見れば、

おいしかったことが一目瞭然ですよね！　　　　　　　　（永森志織）

2016 年世界を巡る旅、イタリア
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特定非営利活動法人

難病支援ネット北海道
〒 064-0927

札幌市中央区南 27 条
西 8丁目 1-28
TEL:011-532-2360
　　011-511-8933
FAX:011-511-8935

E-Mail
mailbox@nsn-h.net
HOMEPAGE

http://www.nsn-h.net/
日本の患者会
http://pg-japan.jp/

全国難病センター研究会
http://www.n-centerken.com/

編集後記
　またもや発行が遅れて大
変申し訳ありませんでし
た。毎日毎日妖怪シメキ
リーに追われて青息吐息で
す。いつも年度末には力尽
きてほとんど起き上がれな
くなりますが、今年はなぜ
かそれほど寝込まずに済み
ました。妖怪に鍛えられた
のでしょうか。
　日本の患者会 WEB 版の
資料の英訳を淡々と進める
地味な日が続いていたとこ
ろ、ひょんなことから観光
ウェブサイトの翻訳の手伝
いを頼まれました。知らな
い土地の観光情報とヒグマ
対策に詳しくなりました。
父の故郷なのに一度も行っ
たことがないことに気づい
たので、今年の夏はアルバ
イト代を手に道東旅行に
行ってみたいと思います。

（永森）

ご寄付ありがとう
ございました

ご寄贈ありがとう
ございました

ご寄付（日付順）
森山篤志様、森山久仁子様、松本るい様、川脇信久様、窪田京子様、大塚製薬株式会社様、
石井紀子様、安井重裕様、工藤祐子様、森本智恵子様、永森志織様、中井秀紀様、河合泰信様、
佐川昭様、深澤俊行様、巻康弘様、伊藤美恵子様、鎌田毅様、近藤修司様、橋本伸也様、
木村和彦様、外山学様、大島千寿子様、植村由佳様、田代邦夫様、斎藤規和様、小林武様、
中村待子様、東谷美智様

ご寄付・なんぷ～香房支援募金
森田良恒様、岩浪亮人様、矢野啓介様、澤本和雄様、小田志保様、
鈴木裕子様、中道誠様、伊藤美恵子様、小倉光男様、森山久仁子様、
高橋孝男様

ご寄贈
江上尚志様、阿部重宣様、野崎和子様、溝口功一様、田澤英子様、
工藤祐子様、奥澤徹様、森山久仁子様
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成 28 年度 2016 年 4 月～ 2017 年 3 月

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 (JPA) の「難病、長期慢性疾患、
小児慢性疾患の総合対策を求める国会請願書」へのご協力、ありがと
うございました。2015 年度分署名 210 筆、請願募金 5,000 円のご
協力に心から感謝申し上げます。伊藤たてお代表と永森志織理事が上
京し、2016 年 5 月 16 日に全国各地から集まった患者会の方々と一
緒に国会議員一人ひとりの部屋を回って署名を手渡して来ました。
2016 年度分は署名 98 筆、請願募金 53,000 円となっています。

国会請願署名と募金へのご協力
ありがとうございました

団体賛助会員のご紹介　（50音順）

　　　　　　　イーエヌ大塚製薬株式会社様　
　　　　　　　大塚製薬株式会社様
　　　　　　　株式会社シムス様
　　　　　　　ファイザー株式会社様
　　　　　　　北海道２１世紀総合研究所様

　　ご協力ありがとうございます！
　　これからもたくさんの会員からご支援が寄せられることを期待しております。

全国難病センター

研究会

開催予定

◎第 28 回研究大会（東京）
　日時：2017 年 11 月 4 日（土）、5 日（日）
　会場：新宿文化クイントビル　18 階オーバルホール
　　　　　〒 151-0053　東京都渋谷区代々木 3-22-7

◎第 29 回研究大会（熊本）
　日時：2018 年 2 月 10 日（土）、11 日（日）
　会場：くまもと県民交流館パレア
　　　　　〒 860-8554 熊本市中央手取本町 8 番 9 号
　 　　　　　　　テトリアくまもとビル

チケットを買っていただくと 10% が寄付として当会に入る
「さっぽろ夏まつり福祉協賛ビアガーデン」へのご協力ありが
とうございました。売り上げ 387,500 円で 38,750 円分の還
元金があり、活動資金として大切に使わせていただきました。

ビアガーデンご協力のお礼


